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Le débat sur le rationnement,
une impossibilité politique (?)
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* A ce propos, expérience

vécue il y a quelques
semaines lors d’une séance
de comité d'une associa-
tion nationale du domaine
de la santé: un collegue a
proposé que l’association
crée un groupe de travail
pour débattre du theme
(menacant) du rationne-
ment. Un autre collégue,
professionnellement actif
dans une institution de
soins et impliqué sociale-
ment, a alors dit que, au
contraire, nous devrions
dire que nous sommes
pour le rationnement,
inévitable mais qu'il
importe de concevoir dans
un sens aussi équitable que
possible! Bien que plusieurs
membres voient le
caractére raisonnable d'une
telle proposition, inutile de
dire que le comité
n’envisage pas de signaler
publiquement qu’il est
favorable a un rationne-
ment «socialement
respectueux».

jean.martin@saez.ch

=2

EMH C SCH§¥B%

Editores Medicorum Helveticorum

En Suisse comme ailleurs, une demande croissante de
soins, liée notamment a 'augmentation de I'éventail
des offres envisageables de traitement, et les limites
des moyens disponibles se conjuguent pour entrainer
des difficultés chroniques pour le systeme de santé.
Dans ce contexte, I'hypothése d’un rationnement est
souvent discutée: quant au principe, personne n’en
veut mais nombreux sont ceux qui estiment que, ex-
plicite ou implicite, on ne pourra l'éviter - et que,
alors, autant s’efforcer de le réaliser dans des condi-
tions et avec des critéres qui soient les moins mauvais
possibles. Daniel Callahan, fondateur du Hastings
Center et figure majeure de la bioéthique outre-Atlan-
tique, s’est penché a réitérées reprises sur ce sujet.
Ceci dans le cadre d'un engagement fort, cela peut
surprendre, pour plus d’équité dans 1’acceés aux soins,
équité dont le «non-systeme» de santé US a bien
besoin. Cela fait noter que, oui, dans nos sociétés
un rationnement éventuel est une dimension de
I'équité (comme a pu l'illustrer, dans un domaine dif-
férent, le programme national de rationnement
durant la Seconde guerre mondiale).*

Tout récemment, Callahan a exprimé sa désillu-
sion quant a la possibilité d'instaurer au niveau d'une
collectivité un rationnement «raisonnable», accep-
table [1]. Je cite:

«Finalement, le probléme avec le rationnement
est que nous avons une culture et un fonctionnement
politique qui évite les dilemmes éthiques lourds, qui
promeut l'expression d’indignations bruyantes plutot
qu’une véritable délibération démocratique. Nous
sommes un cas grave de «California disease>: vouloir
limiter les impdts tout en formulant des demandes
illimitées de services. Nous voulons un progres médi-
cal infini, une guerre inconditionnelle contre la mort
et ceci sans rationnement. Cette situation n’est pas
tenable longtemps mais, comme un microorganisme
résistant aux traitements, elle connait de constantes
mutations et la société reste malade, d’'une maladie
économique chronique. Le refus de nos politiciens de
parler ouvertement de la nécessité du rationnement
[aussi désagréable cela soit-il] n’est pas moins patho-
logique.»

«La culture d’évitement de la réalité est en oppo-
sition frontale avec la nécessité de controler les cotts.
Les forces politiques qui réclament le plus bruyam-
ment la réduction des déficits publics sont celles-
mémes qui condamnent toute idée d’aborder le
théme du rationnement.» «Alle Politiker entfliechen
der Debatte, weil sie heikel ist», dit le conseiller natio-
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nal et médecin Ignazio Cassis a propos d’'un cas ré-
cent dans notre pays (article de I. Stddler cité sous
[6]). Pour ma part, je me souviens n’avoir recu qu’ai-
mables fins de non-recevoir quand j'insistais aupres
du Ministre cantonal de la santé — sous lequel je ser-
vais — pour que lui, le ministre, rappelle clairement
que les moyens sont toujours rares et demandent des
choix qui, d'une maniere ou de I'autre, correspondent
a un rationnement; par exemple parce que ceux qui
vivent a proximité d'un Centre hospitalier univer-
sitaire ont plus de chances de recevoir sans délai le
traitement optimal en cas de grande urgence. A mon
sens, la réalité de la vie en communauté démocra-
tique — ou les décisions sont prises a la majorité
mais s'imposent a tous — nous «condamne» a accepter
ces faits.

Acces au rein artificiel - Seattle, 1960
Callahan rappelle un moment déterminant de I'irrup-
tion du rationnement sur la scene médicale occiden-
tale, en 1960 a Seattle: le néphrologue Belding Scrib-
ner y avait développé et mis en ceuvre le premier rein
artificiel. Le nombre de machines étant trés limité par
rapport aux candidats potentiels, un «Admissions
and Policy Committee» a été mis en place pour choi-
sir, selon I'expression de plusieurs observateurs, qui
vivra et qui mourra. Tentative en soi estimable de
donner acces a une prestation aux malades pour qui
c’est le plus judicieux/indiqué (position éthique de
type utilitariste). Mais cela a créé une treés vive polé-
mique; des éthiciens éminents ont dit alors que, dans
un tel cas, il vaudrait mieux tirer au sort (variante
d’orientation déontologique). On peut relever que
la question de critéres du registre social (au sens
large) dans les décisions d’attribution de ressources
rares reste tres présente dans les débats bioéthiques
aujourd’hui - par exemple en ce qui concerne la
transplantation d’organes.

L'espoir décu d’'une délibération civique sur
un rationnement transparent

Seattle, c’était il y a 50 ans. Le probleme reste actuel
(pour la Suisse, voir [2, 3]). Pour Callahan, la doctrine
générale qui émerge des réflexions faites jusqu’ici est
la suivante: tot ou tard le rationnement sera néces-
saire; le rationnement direct au lit du malade n’est
pas acceptable (trop sujet a biais et criteres discu-
tables); le rationnement devra étre décidé au niveau
des politiques de santé (policy), pour l'essentiel sans
faire reposer le fardeau sur les médecins ou les pa-
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tients; et il faudrait instituer des procédures de déci-
sion (des comités d'un type ou de I'autre) qui, apres
délibération, permettront des décisions explicites et
transparentes».

Or, aprés des décennies de débat, il arrive a la
conclusion que ce rationnement «transparent» ne
pourra jamais étre mis en ceuvre dans les conditions
socio-politiques américaines. «Trop de gens ne
veulent aucun débat raisonnable sur le sujet. Com-
ment organiser une discussion publique sensée si
la moitié peut-étre de nos concitoyens considérent
immoral le fait simplement d’en parler.» Pourtant, il
y a des exemples de mise en ceuvre d'un systéme de
rationnement au niveau national, dans la clarté: en
Nouvelle Zélande [4, 5];en Grande-Bretagne depuis

des décennies de maniere a la fois implicite et expli-
cite; noter aussi le cas particulier de 1'Oregon, qui a
mis en place un systeme de liste ou les prestations
sont classées par ordre d’efficacité et économicité, et
ou l'endroit dans la liste ou 1'assurance-maladie sub-
ventionnée cesse de payer est déterminé par les res-
sources disponibles. Mais, pour les Etats-Unis (a part
I'Oregon) comme a mon sens pour la Suisse ou la
France, il y a refus — souvent tacite mais néanmoins
catégorique - des personnalités et partis politiques de
débattre de rationnement. Cette éventualité étant
aussi refusée par un public qui a rapidement appris au
cours de la seconde moitié du XX¢ siecle a espérer «le
beurre et I'argent du beurre». Et la transparence, théo-
riquement souhaitée par tous, ne ferait que rendre le
processus plus difficile.

«Dans nos sociétés, un rationne-
ment éventuel est une dimension
de I'équité.»

Les attentes du public et I'influence

des médias

Ici est en cause, on ne peut qu’étre d’accord avec Cal-
lahan, «’attente populaire qu’en principe les béné-
fices du progrés médical doivent étre accessibles a
chacun indépendamment des cotits. Cette vue est
celle de nombreux médecins et est encouragée par
une industrie de la recherche toujours préte a clairon-
ner les progres qu’elle apporte, laissant entendre que
de nouveaux traitements décisifs et autres panacées se
trouvent juste apres le prochain virage. Cette attente
populaire n’est pas corrélée avec la volonté de payer
pour lesdits bénéfices.» Manifestement, ce n’est pas
un probléeme américain seulement.

1l faut compter avec les effets médiatiques. Sans
qu’on puisse leur interdire de le faire — et sans moyen
efficace de les convaincre de renoncer a mettre l'ac-
cent sur le sensationnel -, I'expérience quotidienne
montre comment les médias sont prompts a monter
en épingle telle situation difficile d'une personne ou
d’une famille a laquelle un traitement «héroique» est
refusé. En Suisse a fin 2010 et début 2011, la presse
s'est fait largement 1’écho d'un arrét du Tribunal
fédéral qui a donné raison a une caisse-maladie qui
refusait de prendre en charge un médicament tres
cher (Myozyme) qui apportait des bénéfices de santé
limités. 11 a méme indiqué qu’on pouvait envisager
une limite de dépense de l'ordre de 100000 francs
par année de vie gagnée, ce qui a logiquement fait res-
surgir sur la scéne nationale le théme du rationne-
ment [6].

Alinverse, les médias mettent moins d’empresse-
ment a vanter les mérites de mesures coupant dans
des dépenses évitables et permettant la rationalisa-
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tion du systéeme de santé (rationalisation qui, dans la
pratique, peut au reste étre difficile a distinguer du
rationnement [7]).

En guise de conclusion

«Je n’arrive pas - dit Callahan - a imaginer qu'un
rationnement explicite sera possible. Les choix diffi-
ciles seront faits sous forme de rationnement indirect
ou caché, qui ne dit pas son nom. Idéalement, le seul

«Le refus de nos politiciens de
parler ouvertement de la nécessité
du rationnement n’est pas moins
pathologique.»

rationnement (civiquement) acceptable serait fait par
des comités aux compétences larges et indiscutables,
et avec une contribution considérable du grand
public. Mais jusqu’ici ce modéle n’a pas été pris au
sérieux dans le monde politique.»

L'opinion de ce sociologue et éthicien reconnu
m’a intéressé dans la mesure ou, une forme de ration-
nement m’apparaissant inévitable, j'ai souvent espéré
qu'il pourrait étre prévu, cas échéant mis en ceuvre,
de maniére explicite et démocratique, discutée sur la
place publique, comme d’autres options de santé. En
faisant, en Suisse, appel a la culture civique qui est la
notre. Culture qui est réelle mais, sur le point particu-
lier d'un rationnement transparent, je ne crois plus
qu’elle soit préte a admettre la nécessité d’en dé-
battre.

En fait, le rationnement est déja avec nous a cer-
tains égards. Mais au niveau micro (lit du malade) ou
méso (hopital ou autre service de soins), peut-étre
restera-t-il ce qu'il est aujourd’hui, informel, basé sur
le jugement des médecins voire d’autres soignants —
en contradiction avec le développement des droits
des patients depuis les années 1980, qui comportent
I'exigence d'une information préalable et complete.
Cette situation souléve des craintes d’arbitraire et elle
fait reposer des décisions lourdes de conséquences sur
les équipes médicales, qui de maniere compréhen-
sible n’en veulent pas. Encore qu'il ne soit pas sir
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que, au quotidien, cette informalité représente la plus
mauvaise maniere. Serait-ce un exemple de plus,
peut-étre, qu’il y a des sujets que la loi ou les régle-
mentations ne savent pas traiter adéquatement? Ou il
vaudrait mieux faire appel a 'expérience et aux com-
pétences professionnelles? Evoquant cela, je donne
I'impression de vouloir réinstaller les médecins
comme des «demi-dieux en blanc sur leur piédestal»,
au-dessus du commun, avec le risque de tromper
la confiance du malade. Ce n’est certainement pas
mon option mais, dans notre domaine, une longue
observation me fait penser que plus de droit et de lois
ne signifie pas forcément plus de raison, plus de
bon sens. Depuis quelques décennies, nos régimes
ont beaucoup passé en matiere de santé de 'éthique
au droit; il me semble indiqué dans certains cas de
discuter d'un retour, du droit vers 1'éthique; la rela-
tion thérapeutique soigné-soignant permet mieux
que d’autres approches de prendre des décisions
tenant compte de 'ensemble d'une situation person-
nelle.
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